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La esclerosis múltiple (EM) es una enfermedad que se caracteriza por la 
aparición de lesiones desmielinizantes crónicas en el sistema nervioso 
central. Afecta principalmente a adultos jóvenes de entre 20 y 40 años. 
Puede presentar una serie de síntomas que evolucionan a brotes o 
progresan en el tiempo. A día de hoy no se conoce cura, aunque bajo 
tratamiento puede frenar el desarrollo de la enfermedad y combatir la 
sintomatología.  
El objetivo de este trabajo es analizar los estudios realizados en relación a 
la adherencia terapia inmunomoduladora, evaluar la adherencia a la misma 
y conocer los factores que la afectan. De esta forma se podrá incidir en ellos 
directamente con el fin de optimizar los beneficios del tratamiento tanto 
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La adherencia al tratamiento según la OMS de Haynes y Rand se define 
como “el grado en que el comportamiento de una persona, tomar el 
medicamento, seguir un régimen alimentario y ejecutar cambios del modo 
de vida, se corresponde con las recomendaciones acordadas de un 
prestador de asistencia sanitaria”. (1) 
En el caso de la esclerosis múltiple, no existe tratamiento curativo sino que 
está orientado a modificar el transcurso de la enfermedad. La falta de 
adherencia de estos pacientes es un hecho documentado lo cual contribuye 
a disminuir la efectividad y la eficiencia de dichos tratamientos. (2) 
La esclerosis múltiple (EM) supone la primera causa de enfermedad 
neurológica en adultos jóvenes en edad productiva. Tras manifestarse en 
forma de brotes, muchos pacientes desarrollaran una importante 
discapacidad. La EM se caracteriza por la aparición de lesiones localizadas 
en la sustancia blanca (placas), donde destaca la desaparición de mielina. 
Estas lesiones suelen ser múltiples y distribuirse por todo el SNC. (2, 3,4) 
La edad de inicio de la enfermedad es entre la tercera y cuarta década, más 
frecuentemente entre los 25y 35 años, siendo rara su aparición antes de los 
15 años y tras los 55. Afecta en mayor proporción a mujeres. (2) 
Su curso clínico es muy variable y difícilmente predecible. La mayoría de los 
pacientes tienen un transcurso recurrente desde el inicio (esclerosis múltiple 
recurrente-remitente) que se caracteriza por brotes recurrentes con 
recuperación completa o parcial, sin evidencia de progresión entre brotes. 
Con el paso del tiempo, el 50% de estos pacientes desarrollaran una fase de 
progresión continua de la enfermedad, independiente de la aparición de 
brotes (esclerosis múltiple secundariamente progresiva). Un 15% de los 
afectados desarrollaran un empeoramiento progresivo desde la aparición de 
los primeros síntomas (esclerosis múltiple primariamente progresiva), más 
común en pacientes de mayor edad. (2) 
Los signos y síntomas de la esclerosis son muy variables tanto en su 
expresión como en su evolución. El inicio de la enfermedad puede ser 




violento o imperceptible, de tal forma que puede pasar desapercibido 
incluso para el propio paciente. (2,3) 
A la hora de seleccionar un tratamiento, el grupo más destacado es el de los 
inmunomoduladores, a pesar de todo, estos tratamientos precisan estudios 
para precisar el efecto a largo plazo. Otros agentes como la mitoxantrona o 
el fingolimod están siendo estudiados actualmente. En la figura 1 se 
muestra una clasificación de los fármacos usados actualmente en el 
tratamiento de la EM. (2, 3,4) 
(5) 




Los principales objetivos de el tratamiento son la reducción de la aparición 
de brotes, de la progresión la discapacidad, y del acumulo de lesiones que 
se presentan en RM. (2) 
Según el National Institute for Health and Care Excellence (NICE), el 
tratamiento con interferón en un paciente con esclerosis múltiple puede 
llegar a suponer económicamente dos millones de euros. (6) 
Debido a que muchos de estos pacientes no presentaran ninguna recaída o 
sintomatología en meses o años, se reduce la posibilidad de que el paciente 
acepte el tratamiento una vez establecido el diagnostico. (6) 
En síntesis, dado el elevado coste del régimen terapéutico de estos 
pacientes y de los costes que derivan de las consecuencias del avance de la 
enfermedad he considerado necesario valorar el grado de adhesión que 
presentan estos pacientes y las posibles causas de discontinuación de dicho 
régimen terapéutico. 
  





- General: Revisar en la bibliografía existente el grado de adhesión al 
tratamiento inmunomodulador en pacientes con esclerosis múltiple. 
o Específicos 
 Analizar el nivel de adherencia de los pacientes en 
tratamiento con Interferon Beta y/o Acetato de 
glatiramer 
 Conocer los diferentes factores que puedan conducir a 
una discontinuación del régimen terapéutico 
 Seleccionar diferentes estrategias que guíen a una 
adherencia óptima 
METODOLOGIA 
Se ha realizado una revisión bibliográfica con el objetivo de conocer los 
principales factores que influyen en la falta de adherencia a su régimen 
terapéutico en los pacientes de esclerosis múltiple así como las diversas 
técnicas utilizadas para conseguir una disminución de la discontinuidad de 
los cuidados. 
Han sido consultadas las siguientes bases de datos: PubMed, y Cuiden. Las 
términos usados para realizar las búsquedas han sido: “múltiple sclerosis”, 
“adherence”, “esclerosis múltiple”, “adherencia”, “tratamiento” y una 
combinación de las mismas.  
También se realizó una búsqueda en Internet en los motores de búsqueda 
de ScienceDirect y Google Académico. 
Se seleccionaron aquellos documentos que informasen sobre estudios de 
adherencia en pacientes con esclerosis múltiple en los últimos diez años. En 
los que los autores hubiesen seleccionado una muestra en tratamiento con 
interferón, tanto α como β. 
Otro criterio para la inclusión de los estudios en esta revisión fue su nivel de 
evidencia. Según la Agency for Health Research and Quality, fueron 




seleccionados aquellos que tuviesen un nivel de evidencia II-b, es decir 
estudios de cohortes prospectivos y retrospectivos. 
 












Cuiden ALL (adherencia esclerosis 
múltiple) 
5 5 






interferón esclerosis múltiple 
404 1 
 
Una vez revisados los artículos, y desarrolladas las conclusiones, he 
redactado material de apoyo, en formato tríptico, el cual incide en aquellos 
factores que han aparecido con más frecuencia en el desarrollo. 
De esta manera proporcionar un ejemplo de herramienta de la que se 
podría servir el personal sanitario ante una posible falta de adherencia a la 
terapia inmunomoduladora. 





En el estudio realizado por Tannhauser, J. E. (2009) revisa una cohorte 
integrada por diecisiete pacientes diagnosticados antes de alcanzar los 
dieciocho años de edad, en tratamiento para la esclerosis múltiple con 
interferón α y β y acetato de glatiramero. El 47% de la muestra interrumpió 
el tratamiento debido a la vía de administración, los efectos secundarios, la 
falta subjetiva de eficacia y por razones personales. La autora anima a 
fomentar la creación de grupos de apoyo que pongan en relación a estos 
jóvenes, además de uso de material médico apropiado, adaptando la 
longitud de las agujas intramusculares por ejemplo, facilitar el acceso a 
estos pacientes a una enfermera especialista, psicólogos o psiquiatras 
pediátricos, tanto para el paciente como para la familia entre otras medidas. 
(7) 
Fernández, O. et al. (2012) mediante el uso del test de Morinsky-Green 
valoro la adherencia a pacientes en tratamiento con Interferon β en 
pacientes en tratamiento durante, al menos, los seis últimos meses. El 
resultado fue un 68,3 % de pacientes adherentes, indicativo de baja 
adherencia. En cuanto a las dosis administradas, la muestra se había auto-
administrado un 94,3 % de las dosis correspondientes. La principal razón de 
discontinuidad era el olvido de algunas administraciones, a ello unido la 
decisión personal del paciente de no autoinyectarse y los efectos 
secundarios. Además valora la posibilidad de monitorizar a los pacientes 
susceptibles de padecer depresión, ya que ésta se encuentra directamente 
relacionada con la discontinuidad, en caso de que ésta se deba a factores 
relacionados a la vía de administración, el autor anima a facilitar al paciente 
técnicas de autoinyección que conduzcan a la resolución de este 
problema.(8) 
En el estudio prospectivo realizado por Santolaya Perrin et al. (2012) 
incluyó 543 pacientes con EM que acudieron a los servicios de farmacia a 
recoger su fármaco. La adherencia se calculó en base a la razón entre las 
dosis de fármaco dispensadas y las necesarias. Se obtuvo una adherencia 
subóptima en comparación con otros estudios realizados, de ahí que invite a 




la reflexión de la repercusión clínica y económica de esta falta de 
adherencia. (9) 
Sin embargo el estudio realizado Pino Lopez-Mendez et al. (2013) en el 
Centro de Esclerosis Múltiple de Cataluña en el Hospital Vall d´Hebron 
determina una alta adhesión al tratamiento. La muestra incluía 975 
pacientes que recogieron el fármaco en la farmacia de dicho hospital. En 
dicho estudio analizan la relación de esta adhesión manifestada por una 
disminución en el número de brotes y con el cambio de tratamiento, y no 
con el tratamiento en sí. (10) 
El estudio de Vicente Iturbe et al. (2012) realizó el cálculo de adherencia en 
base a los fármacos retirados del Servicio de Farmacia y los que 
correspondería que el paciente se administrase según su pauta. A los 2 
años del inicio del tratamiento inmunomodulador, habían discontinuado la 
terapia, el 9,9%, a los 5 años el 41,2% y a los 8 años y medio el 58,7%. Al 
estudiar las causas de la falta de adherencia, la más frecuente fue la falta 
de efectividad, valorada por un aumento de la discapacidad por progresión 
en la escala EDSS y por la aparición de efectos adversos. La tercera causa 
fue la interrupción por programación de embarazo. (11) 
Por otro lado, las causas más comunes para la discontinuidad del régimen 
terapéutico en el estudio desarrollado por Arroyo et al. (2010) fueron el 
olvido, los factores relacionados con la inyección, la frecuencia de 
administración, los efectos secundarios y la falta de eficacia subjetiva del 
tratamiento. El estudio se realizo mediante la entrega de cuestionarios a 
neurólogos y pacientes. El autor anima a elaborar nuevas herramientas 
para evaluar la adherencia y que a su vez, ayuden a monitorizar a pacientes 
en riesgo a no adherirse. Además destaca la importancia de la labor de 
enfermería en la labor de concienciación de los pacientes en tratamiento 
inmunomodulador crónico. (12) 
Pozzilli et al. (2011) pone de manifiesto que la continuidad del tratamiento 
con Interferon Beta-1b en su estudio se mantuvo durante 2 años en el 62 
% de los pacientes. Resalta la importancia del uso de autoinyectores que 
faciliten la administración y la colaboración con los profesionales de 
enfermería como factores positivos en el mantenimiento de dicha 
continuidad. Además destaca la importancia, de desarrollar nuevos estudios 




que evalúen el impacto de los programas de apoyo para mejorar la 
adhesión a pacientes con EM a la luz de las nuevas terapias emergentes. 
(13) 
Devonshire et al. (2011) recomienda la personalización del plan terapéutico. 
Sus resultados muestran que el riesgo de omitir una dosis es mayor cuanto 
más frecuente es la administración y menor, en los pacientes que han 
llevado a cabo su régimen de tratamiento durante un largo periodo de 
tiempo, es decir, aquellos que han desarrollado técnicas para incorporar la 
administración de la medicación a su rutina. Además sugiere abordar en 
conjunto con el paciente problemas comunes como posibles efectos 
adversos, regímenes de tratamiento entre otros con el objetivo de 
incrementar la probabilidad de adhesión y con ello maximizar los beneficios 
de la terapia inmunomoduladora. (14) 
Para Treadway et al. (2009) en su estudio observacional publicado en 2009 
analiza los factores que acompañan a una interrupción del tratamiento y 
señala el olvido, falta de ganas de autoinyectarse el fármaco, cansancio del 
régimen terapéutico, y factores relacionados con la vía de administración 
tales como: aparición de reacciones cutáneas, dolor en lugar de inyección, 
ansiedad a la hora de administrarse la medicación y falta de ayuda para 
inyectarse el fármaco. Las expectativas en cuanto a los beneficios del 
tratamiento están directamente relacionadas con la adherencia, ya que en 
aquellos pacientes con menos esperanza y tendentes a la depresión son 
más tendentes a adquirir comportamientos no adherentes al contrario que 
aquellos que se muestran optimistas con respecto a la efectividad del 
fármaco. Además insiste en la responsabilidad del equipo sanitario de 
asegurarse de que el paciente comprende los principios de su tratamiento, 
como debe ser éste administrado y conservado, que expectativas debe 
tener con respecto a los beneficios derivados de la terapia y por último, ser 
capaces de reconocer y modificar factores que conlleven conductas no 
adherentes.(15) 
Los resultados del estudio realizado por Wicks et al. señalan como factores 
conductores de la falta de adhesión un nivel bajo de discapacidad, padecer 
el tipo remitente recidivante de la enfermedad, ansiedad, depresión y 
efectos secundarios, entre otros. Hace hincapié en el uso de nuevas 




tecnologías en las cuales los pacientes y el personal sanitario pueden 
encontrar un recurso importante para valorar posibles carencias en el 
ámbito de la enfermedad. (16) 
DISCUSIÓN 
Tras comparar los estudios expuestos en el apartado anterior, se puede 
deducir que no existe una única causa que explique la dificultad que entraña 
que un paciente se haga responsable de la continuidad de su tratamiento. 
Debido a esta multifactorialidad y al carácter tan subjetivo de la cuestión, 
tampoco se puede establecer una prioridad entre las diversas causas. (7-
16) 
Los estudios realizados por Arroyo et al. (2010) y Vicente Iturbe et al. 
(2012), coinciden en que pasados dos años del inicio del tratamiento con 
inmunomoduladores, se produce una disminución en el cumplimiento del 
régimen terapéutico ya que muchas veces olvidan una dosis o no se la 
administran deliberadamente. 
Los estudios realizados por Thannhauser et al.(2009)(7) Fernández et al. 
(2012) (8), Santolaya Perrin etal. (2011) (9), Lopez Mendez et al. 
(2013)(10) coinciden en la disminución del cumplimiento tras dos años del 
inicio del mismo. De ahí la imperiosa necesidad de un control en el 
transcurso del primer año, primero mensualmente y luego disminuyendo la 
frecuencia de las consultas a tres y seis meses principalmente, debido a que 
muchos de estos pacientes no presentarán ninguna recaída o sintomatología 
en meses o años, lo cual dificulta que acepten el tratamiento desde el 
principio. 
Por último, a la hora de valorar en un estudio un parámetro tan esencial en 
una enfermedad crónica como lo es la adherencia a un tratamiento, se 
debería generalizar la definición del mismo. En el caso del estudio realizado 
por Treadway et al. (2009) (15), Arroyo et al. (2012) (12), entre otros, 
supone no haber olvidado una única administración en el periodo de estudio 
(4 semanas), sin embargo en el estudio desarrollado por Santolaya et al 
(2009) (9), la adherencia se calcula en base a la razón entre dosis 
dispensadas y dosis necesarias.  




En base a los estudios revisados, no existe un método que asegure la 
adherencia del paciente a su régimen terapéutico, pero disponemos de una 
serie de estrategias que disminuirán las posibilidades de discontinuación al 
mismo, con el fin de obtener los mayores beneficios tanto para el paciente 
como para el personal sanitario. 
El inicio del tratamiento se recomienda en fases activas de la enfermedad, 
tan pronto como sea posible, ya que según el estudio realizado por Arroyo 
et al. un abordaje precoz, mejora el pronóstico.(12) 
Los programas educacionales tanto individuales como en formato de terapia 
grupal resultan muy útiles, a la vez que necesarios para implicar al paciente 
en su tratamiento y suponen una fuente de apoyo para el mismo. (17) 
Debemos averiguar los aspectos que más interés despierten en el paciente, 
cuáles son sus expectativas e inquietudes. Para lograr lo anterior podemos 
apoyarnos en cuestionarios y material grafico con información clara y 
esquemática. (Anexos 2-3) (17, 19) 
El programa de entrenamiento en pacientes con terapia inmunomoduladora 
diseñado por Harto Castaño, apunta a hacer hincapié en la actividad 
terapéutica del fármaco elegido por el neurólogo, la enseñanza de la técnica 
necesaria para la administración del fármaco y los efectos secundarios 
posibles del mismo. (18) 
En relación a los efectos secundarios, su conocimiento, aumenta la 
seguridad de los fármacos, la calidad de vida del paciente y disminuye la 
tasa de abandonos. (17) 
El apoyo de la familia es vital ya que los familiares, en muchas ocasiones 
son los únicos cuidadores. A pesar de lo anterior, los enfermos deben 
decidir con quién y cuándo compartir la información. Sin embargo, es 
aconsejable que acuda a las consultas y sesiones informativas con una 
persona de apoyo que le ayude en la toma de decisiones y que reciba 
también las instrucciones de tratamiento.(17, 21) 
Ya que el grado de adherencia fluctúa, se recomienda un control mensual 
una vez iniciado el tratamiento, e incluso antes si fuese necesario. Una vez 




que los pacientes manifiesten una tolerancia aceptable al tratamiento se 
podrá reducir la frecuencia de las visitas a 3 o 6 meses. (19) 
A la hora de intervenir en el caso de una posible falta de adherencia, 
debemos tener en cuenta los siguientes aspectos: 
- No culpabilizar: debido a la multicausalidad del incumplimiento no 
podemos descargar la responsabilidad sobre el mismo del problema, 
tratando de empatizar. 
- Debemos aplicar estrategias individualizadas en función de las 
características del paciente. 
- Favorecer la relación equipo sanitario-paciente que nos permita 
establecer un vínculo que facilite la comunicación con el mismo. De 
esta forma, aumentaremos la probabilidad de generar una estrategia 
mediante la cual abordar el tratamiento y disminuir así la tasa de 
abandonos. 
- Un abordaje multidisciplinar, es decir la colaboración entre médicos, 
personal de enfermería, psicólogos, farmacéuticos, entre otros, 
disminuye la posibilidad de abandono.(21) 
Es recomendable animar al paciente a la participación en sesiones 
educativas grupales, sin olvidar el uso de material en soporte escrito, que le 
permita releer la información en caso necesario. Esta técnica no ha 
demostrado ser eficaz a la hora de favorecer la adherencia pero si en el 
aumento de los conocimientos acerca de la enfermedad, los cuales son 
necesarios para modificar el comportamiento ante la misma. (Anexo 4) (17, 
21) 
Medidas como llamadas telefónicas recordatorios, un seguimiento 
exhaustivo y la presencia de una recompensa tangible resultan eficaces 
tanto en la mejora del cumplimiento como en el control de la patología. (21) 
A pesar de no llegar a un acuerdo entre los diferentes estudios, los factores 
que conducen al descuido del régimen terapéutico con mayor frecuencia son 
olvido de la administración y los efectos secundarios de la medicación- 
Ambos constituyen factores comunes en todos los estudios, de ahí que con 
la síntesis de trabajos relacionados con mejoras en la adherencia a  




tratamientos he formulado material grafico que incide fundamentalmente en  
ambos factores.(18, 20, 21) (Anexo 5)
Autor Titulo Muestra Diseño Conclusiones 
Thannhauser 













47% de discontinuidad 
Debido a: 
- Intolerancia a las 
inyecciones 
- Efectos secundarios 
- Falta subjetiva de 
eficacia  
- Elección personal 
Pozzilli C, et. al 
USA 
2011 
Supportive strategies to 
improve adherence to 
IFN beta-1b in Multiple 
Sclerosis-Results of the 
BetaPlus observational 
cohort study 
1077 pacientes Estudio de 
cohortes 
prospectivo 
Discontinuidad debida a: 
- Nivel de discapacidad 
- Duración de la 
enfermedad 
- Falta de apoyo familiar 
- Expectativas muy 
altas en cuanto a 
efecto del tratamiento 
- Nivel educativo 
Vicente Iturbe 




adherencia a largo 
plazo en la terapia con 
interferón beta en 
pacientes con esclerosis 
múltiple. 




- Falta de efectividad 
(valorada por el 
aumento de la 
incapacidad) 
- Disminución de la 
actividad (valorada 
por el aumento de 
recaídas) 
- Efectos adversos 
- Programación de 
embarazo 
Pino Lopez-
Mendez, J et al. 
España 
2013 
Adhesión terapéutica a 
tratamiento 
inmunomodulador de 
pacientes con esclerosis 
múltiples 
975 pacientes Estudio longitudinal 
retrospectivo 
observacional 
La no adhesión estaría causada 
por: 
- Efectos adversos 
- Frecuencia de 
administración. 
Arroyo, E. et al. 
España 
2009 
Estudio global de 
adherencia a los 
tratamientos 
inmunomoduladores en 
pacientes con esclerosis 
múltiple remitente 
recidivante: resultados 
a 2 años 





Las casusas más comunes para 
la falta de adherencia fueron: 
- El olvido 
- Cansancio de 
autoinyectarse 
- Frecuencia de 
administración 
- Efectos secundarios 
- Percepción subjetiva 
de la eficacia del 
tratamiento 









Titulo Muestra Tipo de studio Conclusion 
Santolaya 














Los resultados inesperados obtenidos hace 
imposlible explorar los factores que se 

















Razones por las cuales los pacientes omitieron 
dosis de medicación: 
- Olvido 
- Decisión del paciente 





















 La falta de adherencia fue asociada a: 
- Niveles bajos de incapacidad 
- Tipo remitente recidivante 
- Ansiedad 
- Depresión 
- Efectos secundarios 



























Las razones aportadas para justificar la 
discontinuación: 
- Olvidar la administración 
- Dolor en el lugar de punción 
- Ansiedad 
- Reacción cutánea 
- Percepción subjetiva de 
administración innecesaria. 
- Fatiga 
- Síndrome pseudogripal  















Razones que acompañaban a conductas no 
adherentes: 
- Olvido 
- Falta de ganas de autoinyectarse el 
fármaco 
- Cansancio del régimen terapéutico,  
- Factores relacionados con la vía de 
administración 
o Aparición de reacciones 
cutáneas, 
o Dolor en lugar de 
inyección 
o Ansiedad a la hora de 
administrarse la 
medicación  
o Falta de ayuda para 
inyectarse el fármaco. 
- Expectativas en cuanto a los 
beneficios del tratamiento 






- Debido a la subjetividad de la falta de adhesión terapéutica de un 
paciente hacia su régimen de cuidados, resulta complicado señalar un 
único factor como responsable de la discontinuidad en dicho 
tratamiento así como la imposibilidad de establecer un orden entre 
los distintos factores que conducen a la falta de adherencia. 
 
- Se deben dirigir los esfuerzos a personalizar los recursos disponibles 
para estos pacientes y fomentar la labor multidisciplinar desde el 
equipo de Neurología hasta el Servicio de Farmacia encargado de la 
distribución de los tratamientos incluyendo personal de enfermería, 
psiquiatría, psicólogos, fisioterapeutas y terapeutas ocupacionales. El 
objetivo será convertir al equipo sanitario en el principal respaldo del 
paciente en lo relativo a su enfermedad 
 
- En relación a los continuos avances que se realizan en el estudio de 
esta enfermedad y debido al gran impacto que tiene entre la 
población afectada, es recomendable mantener una calidad óptima de 
los servicios que se destinan a estos pacientes. 
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